


Recommandations internationales concernant lI'introduction
des soins palliatifs en pédiatrie :

Tableau 1. Enfants et familles ayant besoin de soins palliatifs

QUI?

Enfanis présentant des conditions pour lesguelles un fraitemant curalif est possible. Les
gsains palliatifs peuvent étre nécessaires pendant des pérodes dincertitude ou quand les

Groape 1 Iraitemants curatifs sont inafficaces.

Examples : cancer, allenle cardiaque, rénale ou hépalique importanie.

Enfants présentant des conditions ol une mort prématurée ast indvitable, Ces enfants
Groupe 2 peuvent avair basoin de longues périodes de raitements inlensifs destings & prolonger

lewr vie et & leur parmetire de participer & des aclivilés normales pour des enfants de

lewr dge.

Examples - fibrmse kystique, dystraphia musculaing.

Enfanis présentan! des condilions progressives sans espoir de guérison. Les
Groupe 3 fraitemants afferis & ces enfants santl uniguement palliatifs el peuvent sélendre sur des

pe anneas,

Exemgles : maladie de Ballen, numml:.rsaa::hari:lm

Enfanis présentant des prablémes neuralogigues graves accentuant leur vulnérahilita et
Groupe 4 accroissant les risques de complicalions pouvant amener une déléroration non

prévisible, mais considérée comme nan progressive, de leur atat.

Exemples : accidenls aves allenles neurclogiques, paralysie carébrale -gra-.'ﬂ
Groupe 5 Mouveau-nes dont I'espéranca de vie est rés limilkée

Membres d'une famille ayvant perdu un enfant de fagon imprévue a la suite d'ume
Groupe & maladie, d'une siluation engendrée par une cause externa® ou d'une perle dans la

périnde périnatale.
Examgle : raumalismes, morinassances, avarlemeanls.

MSSS, Normes en matiére de Soins Palliatifs Pédiatriques. 2006, Groupe de travail-Ministére de la Santé et des Services Sociaux du Québec.




Recommandations internationales concernant l'introduction
des soins palliatifs en pédiatrie :

QUAND? To6t dans I'évolution de la maladie, au diagnostic d’'une
maladie potentiellement fatale :
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ACSP and RCSPE, Pediatric Hospice Palliative Care: Guiding Principles and Norms of Practice. 2004

Détection des besoins précoces, amélioration de la qualité de vie.




En pratique

« Introduction tardive

- Barrieres identifiées dans la littérature :
- Divergence de point de vue des medecins sur le “moment”.
- Inconfort avec les termes “soins palliatifs”.

- Manque d’expeérience ressenti par les soignants pour
aborder les sujets de fin de vie.

Ces impressions des soignants sont elles justifiées?
Quelle est la perception des parents qui ont vécu cette transition?




e |dentifier la perception des parents sur le moment de I'introduction de
I'équipe de soins palliatifs :

“cette rencontre at'elle eu lieu au moment adequat dans
I’évolution de la maladie de leur enfant?”

e Evaluer les facteurs ayant influencé cette perception:
- Enjeux de communication
- Préparation a cette transition par I'équipe traitante

- Impact de la rencontre avec I'equipe de soins palliatifs sur la
prise en charge.




Lieu : Hopital pediatrique universitaire tertiaire.

Premiére consultation avec I'équipe de SP = marqueur objectifde la
transition.

Participants: Parents des enfants suivis par I'équipe mobile de
soins palliatifs au CHU Sainte-Justine entre janvier 2001 et
septembre 20086.

Criteres d’inclusion:
« parents francophones,
+ enfants décédés avant le 30 septembre 20086.

Design: Questionnaire postal, comprenant 41 questions, valide par
une etude pilote.

Analyse des données: analyse quantitative.




95 personnes éligibles

|
52 appek téléphoniques

43 adrezses non etrouges

4 personnes non joignables
4 refus de participer [causs: pas dintéedt)

44 questionnaires envoyés

35 questionnaires requs

4 refuz 3 larelance t2phonique
b questionnairesnon mAvoySSSans rEIE0N CONMUS

33 questionnaires analyss

2questionnaresexcius de fanalyss [pasz de
souvenirde la rencontre avecfiéguipede soins
palliatdfs)




ENFANTS :

e 21 enfants traités pour un
cancer, 8 pour une maladie
genétique ou métabolique, 4
pour une maladie neurologique.

e Age au diagnostic : 0 a 16 ans.

e Dureée de suivi par I'équipe de
soins palliatifs : 1 jour a 2 ans
et 4 mois.




PRINCIPALE

* « A propos de votre premiére rencontre avec I'equipe de soins

\7 _— ........._..............“" e ari

palliatifs » :
» Elle aurait du avoir lieu beaucoup plus tét 3%
« Elle aurait du avoir lieu plus tét 21%
» Elle a eu lieu au bon moment 76%
» Elle aurait du avoir lieu plus tard 0%

+ Elle aurait du avoir lieu beaucoup plus tard 0%

* « Compte tenu de votre expeérience, pensez vous que l'équipe de
soins palliatifs aurait eté utile si vous I'aviez rencontre plus tt »:

» Qui, elle aurait ete tres utile 21%
« Elle aurait peut étre ete utile 46%
* Non, elle n'aurait pas éte utile 30%

» Pas de réponse 3%




RENCONTRE

Occurrences Occurrences
Variation
avant maintenant

agées




» Discussion annonc¢ant la rencontre avec I'equipe de SP :
21% PAS DE SOUVENIR DE DISCUSSION.

e Contexte au momentde la discussion :

« Enfants : 69% en aggravation aigue de la maladie, 77%
hospitalises.

» Discussion proposée par le médecin : 85%

» Enfant absent de la discussion: 73%

* Qualité de la discussion :
qualité de I'information suffisante 69% (18/26),
temps dediée a la discussion suffisant 81% (21/26),
qualité d’'ecoute suffisante 81% (21/26).




e Discussions préalables sur le risque de déces : 82% (27/33).
e 6 participants n’ayant pas eu de discussion préealable :

4 : suivis en cancerologie,

3 : “ces discussions auraient été utiles”,

3 : “volonté du médecin de ne pas aborder ces
discussions”.

« pensez vous avoir été suffisamment préparé par I’équipe
traitante a ce passage aux soins palliatifs? »

55% Oui, 45% Non.




Suggestions pour ameliorer les soins palliatifs :

e Le médecin devrait informer tres tot les parents de I'existence de

I'équipe de soins palliatifs, pour permettre aux parents de choisir eux

méme le moment de rencontrer cette equipe.

79% Oui

e Le meédecin devrait aborder la discussion sur le risque de déces

plus tot, méme si les parents n'abordent pas le sujet.

79% Oui

e Une information écrite sur I'’équipe de soins palliatifs devrait étre

distribuée des le diagnostic de la maladie de I'enfant.

64% ouli




Suggestions pour ameliorer les soins palliatifs :

e Le médecin traitant devrait avoir plus de compétences en soins palliatifs
afin d’éviter gu’une nouvelle equipe apparaisse dans la prise en charge
de I'enfant. 48% Oui

e Les parents devraient étre impliqgués dans un groupe de réflexion avec
les membres de I'équipe soignante, pour discuter ensemble de
I'amélioration des pratiques de soins. 76% Oui

e |l serait utile de changer les termes « soins palliatifs ». 70% Non




Une majorité des participants serait favorable a entendre parler
plus té6t de I'équipe de soins palliatifs dans le suivi de leur
enfant malade, et de participer activement a la décision de
rencontrer cette equipe

*76% “rencontre au bon moment”.
*67% “utile de rencontrer cette equipe plus tot”.

*79% “le médecin devrait informer tres tot de I'existence de I'équipe
de soins palliatifs, pour permettre aux parents de choisir le
moment de rencontrer cette équipe »

*79% “le médecin devrait parler plus tot du risque de deces”

*64% “information écrite sur I'équipe de soins palliatifs
distribuée des le diagnostic”

Dans notre institution, le moment d’introduction des soins palliatifs
semble tardif, comme illustré dans la littérature.




Concernant la capacité des soignants a communiquer sur les
guestions de fin de vie :

La majorité des participants semble satisfaite de la qualitée des
discussions concernant la transition.

Les soignants peuvent étre rassurés sur leur capacité a aborder ces
sujets difficiles avec les familles.

Cependant, un entrainement spécifigue est nécessaire pour aider les
soignants a se sentir plus compeétents pour soutenir les familles dans
cette transition difficile vers les soins palliatifs.




Principale crainte de I’équipe soignhante: « la famille n’est pas
préte a entendre parler de soins palliatifs »

Dans cette étude, souhait fortement exprimé d’étre informé plus tot.

Les parents ne seront probablement jamais prét a entendre parler de
fin de vie pour leur enfant.

La question est « Y a t'il un benéfice a introduire I’équipe de soins
palliatifs pour I’enfant et sa famille? ». Dans cette étude, plusieurs
éléments montrent une amélioration de la qualité de vie et de la
gualité des soins.




La peur de nuire ne devrait pas étre un obstacle a une
communication franche et précoce sur les risques de déces
et la possibilité de recours a I’équipe de soins palliatifs.

Les parents ne seront jamais préts

La décision d’'introduire I’'équipe de soins palliatifs devrait se
baser sur le bénéfice attendu sur la prise en charge de
I’enfant et de sa famille.
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